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Ankylosing  spondylitis  (AS)  is  a  chronic  inflammatory  arthritis  predominantly  affecting  the  spine  and 










to  the  Scotland  Registry  for  Ankylosing  Spondylitis  (SIRAS)  from  rheumatology  departments  across 
Scotland.    Clinical  data was  obtained  through  audits  of  patients’ medical  records,  and  patient‐reported 
information was collected by postal questionnaire.   Since  then, participants who consented  to  follow‐up 
have  received questionnaires one years and  two years after baseline.   A  further  follow‐up  is planned,  in 
2016, to collect  longer‐term follow‐up data on a number of disease outcomes, such as quality of  life and 




















Ankylosing spondylitis (AS)  is an  inflammatory arthritis that affects the axial skeleton and entheses, and  is 
closely  linked  to a number of other  spondyloarthropathies,  including  reactive arthritis, psoriatic arthritis, 
and  arthritis  associated  with  ulcerative  colitis  /  Crohn’s  disease.    Characteristically  presenting  in  early 
adulthood, estimates of prevalence vary but are strongly associated with the frequency of the class 1 HLA 
















From  nine  population‐based  European  studies  (mainly  using  clinical  or modified New  York  criteria), we 






such  as  Sulfasalazine  and  Methotrexate,  showing  limited  efficacy  in  patients  other  than  those  with 

















history  of  the  disease  and  to  identify predictors of poor outcome.    This  initiative  received  support  and 
approval  from  the  Scottish  Society  for Rheumatology  and  a  steering  group was  formed  to establish  the 












The  Scotland Registry  for Ankylosing  Spondylitis  (the  SIRAS  study) was  initially designed  as  two discrete 
investigations: 
 Phase 1   An  audit  of  clinical  data  recorded  in  the  medical  notes  of  all  patients  seen  in 
secondary care in Scotland with a clinical diagnosis of AS; and 







































However,  from October 2010, Audit 2  superseded Audit 1  such  that any patients who had hitherto not 
been  seen were only audited once with  the new data extraction pro  forma.   Those who had previously 







invited  to participate  in a postal questionnaire  survey.   Potential participants were  sent a questionnaire 
pack containing a SIRAS  invitation  letter, signed by one of their  local consultants on the appropriate NHS‐
headed paper.  Reminders were sent to non‐responders.  The questionnaire contained a number of generic 




Very  little prospective data has been collected  from AS patients, outside of  randomised controlled  trials.  
SIRAS, and  specifically  the willingness of participants  to be  invited  to participate  in  future health  studies 
(indicated  in  the baseline questionnaire), provided  a  valuable opportunity  to  collect  ‘real‐life’ data on  a 
large cohort of AS patients including, for example, health status, quality of life, and occupational outcomes. 
 
All  patients  who  completed  a  baseline  questionnaire  and  explicitly  gave  both  (a)  consent  for  further 
contact; and (b) their home address, were sent a follow‐up questionnaire pack as close as possible to the 








However,  the  opportunity  was  taken  to  gather  additional  self‐reported  information  not  previously 
collected,  to  enhance  the  cohort.    This  included  (a)  the  EASiQoL,  a  recently  developed  disease‐specific 
quality  of  life  instrument,  to  enhance  data  on  quality  of  life  [10];  (b)  the  Ankylosing  Spondylitis Work 
Instability  Scale  (AS‐WIS  [11])  and  the  Patient  Acceptable  Work  State  questionnaire  (PAWS  [12]),  to 






















An  important clinical measurement  in AS  is disease activity, most commonly assessed using  the BASDAI.  
Examining  these  measurements  over  time,  from  routine  rheumatology  clinic  appointments,  we  have 
demonstrated that, at the group level, disease activity is relatively stable over time [14].  At the individual 









The  epidemiology of disease  flares  in AS  is not only of  academic  and  clinical  interest but  is  also of  key 
interest to patients.  The National Ankylosing Spondylitis Society (NASS) is the only registered charity in the 
UK dedicated to the needs of people affected by AS.  Recently, the NASS membership voted disease flares 





We  decided,  therefore,  to  take  pragmatic  advantage  of  the  opportunity  of  another  SIRAS  follow‐up  to 






be  common  [17],  particularly  amongst  those  with  manual  professions  [7,18].    Withdrawal  from  the 
workplace  is associated with  fatigue  [19], poor  spinal mobility,  limited  chest expansion and poor overall 
perception of health [7,17,20].  These factors are also associated with sick leave and work disability, and are 












be around 15%,  three  to  four  times  the prevalence  in  the general population  [21].   Others have  shown, 
using updated fibromyalgia classification criteria [22] that the prevalence may be as high as 34% [23], but 
these  findings have not been replicated.   Further,  it  is challenging  in AS, however, to determine whether 







function  (Bath  Ankylosing  Spondylitis  Functional  Index;  BASFI).    As  a  result,  patients  may  receive 
inappropriate management. 
 







epithelium,  leading  to  destruction  of  the  connective  tissue  attachment  and  alveolar  bone  loss  [24].  
Periodontitis, viewed for many years as primarily the outcome of infection, is now seen as resulting from a 





for periodontitis,  comparing persons with and without AS, was 1.85  (95%CI: 1.72–1.98)  [27].   The  study 
suggested a need  for a  larger  study with,  for example,  sufficient  statistical power  to detect  the desired 








In  the  first  instance,  the  data  collected  within  SIRAS  will  be  analysed  to  produce  simple  descriptive 
epidemiological statistics about the prevalence, burden and natural history of AS.  In addition, the nature of 
the data will  allow  important  areas  to be  investigated  further, particularly  the  assessment of  long‐term 
change  in  quality  of  life  and  work  outcomes.    Although  designed  as  a  platform  for  many  potential 
questions, a number of specific analyses are planned. 
 We will assess the quality of life of those with AS and identify the factors, particularly those that are 





are  of  primary  concern  to  patients,  the  prevalence  of  absenteeism  and  presenteeism  will  be 
assessed,  including  identifying  the  factors most  likely  to predict  these,  and work withdrawal,  in 
both the short‐ and medium‐term. 
 Although  the  effect  of  smoking  among  patients with AS  has  been  shown  to  be  associated with 
poorer outcomes  [28], higher disease  severity  [29], and poorer quality of  life  [30],  the effects of 
smoking  cessation  are  less  clear.    In  order  to  address  this,  firstly  the  previous  findings  on  the 
association  between  smoking  and  disease  characteristics  (including  quality  of  life)  will  be 
confirmed; and  secondly  the effect of  smoking  cessation on  clinical and patient‐reported  factors 
will be examined. 
 As  a  primary  concern  of  patients,  the  current  study will  also  collect  information  on  AS  disease 
flares,  firstly  to  determine  their  prevalence,  and  to  examine  differences  in  flare  characteristics 
between  patients  (e.g.  frequency  and  duration);  and  secondly  to  examine  differences  between 







1,868,  including  1,215  patients who were  audited  twice.    In  total,  audit  data were  available  on  2,062 











still maintains 85% power  to detect  a doubling  in  the  risk of  any outcome,  associated with  the highest 
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SIRAS was  funded  by  unrestricted  grants  from  Pfizer  and  AbbVie.    The  project was  reviewed  by  both 






Boards  in  Scotland.    The  original baseline questionnaire  survey was  approved by  the North of  Scotland 
Research  Ethics  Service  (reference:  09/S0802/7).    This  initial  approval  also  permitted  the  collection  of 
consent  to  link  data  from  the  questionnaire  to  the  previously  collected  (or  ongoing)  audit  data.    All 
subsequent questionnaire surveys were approved by the same committee, as amendments to the original 
protocol, or by  the University of Aberdeen College of  Life  Sciences  and Medicine College  Ethics Review 
Board (reference: CERB/2011/2/551 and CERB/2012/4/721).  The current planned 2016 follow‐up is, at the 
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  Date of birth        
  Sex        
  Employment status        
  Height and weight        
Clinical and family history         
  Date of diagnosis and date of symptom onset        
  Family history of AS        
  Extra‐spinal manifestations of disease         
    Uveitis        
    Psoriasis        
    Inflammatory bowel disease        
    Enthesitis         
    Peripheral joint disease        
  Smoking status        
  Alcohol consumption        
Laboratory markers         
  HLA‐B27 status        
  CRP        1 
  ESR / Plasma viscosity        1 
Imaging         
  X‐rays  Cervical spine images         2 
    Lumbar spine images         2 
    Thoracic spine images         2 
    Pelvic images         2 
  MRI  Cervical spine images         2 
    Lumbar spine images         2 
    Thoracic spine images         2 
    Pelvic images         2 
  Evidence of sacroiliitis        
Disease measures         
  Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index [31]        1 
  Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index [32]        1 
  Bath Ankylosing Spondylitis Metrology Index [33]        1 
  Bath Ankylosing Spondylitis Global Score [34]         1 
  Spinal pain visual analogue scale        1 
Treatment history         
  Tumour Necrosis Factor (TNF) inhibition agents     1     1 
  Disease‐modifying anti‐rheumatic drugs (DMARDs)        1 
  Oral corticosteroids        










      Questionnaire 
      Baseline  Follow‐up 1  Follow‐up 2  Follow‐up 3 
Demographics / Lifestyle         
  Date of birth               
  Sex               
  Education                 
  Smoking status                 
  Alcohol consumption                 
Family history                 
  AS                 
  Other seronegative disease 1                 
General health / quality of life                 
  SF‐12 Health Survey [35]               
  EQ‐5D [36]               
  ASQoL [37]               
  EASiQoL [10]               
Symptoms                 
  Chronic pain grade [38]               
  Presence of night pain               
  Chalder Fatigue Scale [39]               
  Fibromyalgia (ACR modified 2010 criteria) [22]                 
Disease measures                   
  Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index [31]                 
  Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index [32]                 
  Bath Ankylosing Spondylitis Global Score [34]                 
  Spinal pain visual analogue scale                 
Employment                 
  Employment status                 
  Work Productivity Activity and Impairment [40]               
  AS Work Instability Scale [11]               





Other                 
  Driving limitations                 
  Childhood experiences                
  Threatening life events               
  Sexual function         2     2     
  PROMIS anxiety and depression scale [41]                 
  Flares                 
  Diet                 
  Oral health                 
1  Specific question asked about other seronegative spondyloarthropathies (a list was provided). 
2  Separate questionnaire on sexual function was included for all patients, in the next available questionnaire.  For some this was one year, and for others two years, after baseline. 
 
 
